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TOT SLOT 


HET VERDRIET VAN DE FAMILIE VERMEULEN 

De Vermeulens weten het allemaal: er is iets met hun 
familie. Daarom zijn ze altijd alert: als één van hen vaak iets 
laat vallen, als iemand ruziezoekerig en lastig is, misschien 
is hij dan de volgende bij wie het zichtbaar wordt. Als dat zo 
is, zal hij zich steeds vreemder gaan gedragen, hij zal zijn 
huisgenoten op den duur niet meer herkennen en tenslotte 
zal hij, volkomen afgetakeld, sterven. 

Dat wat er met de familie Vermeulen aan de hand is, 
staat in de medische wetenschap bekend als de ziekte van 
Huntington. Dat is een ziekte die zich pas openbaart in de 
volwassenheid. Bij de één rond het twintigste levensjaar, bij 
de ander pas als hij veertig is. De wrede ziekte van 
Huntington veroorzaakt vervroegde dementie die vaak 
gepaard gaat met agressie en die eindigt met de dood. 


De ziekte is erfelijk. Als van een ouderpaar één de ziekte 
heeft, hebben de kinderen 50% kans om de ziekte ook te 
krijgen. Dat betekent dat in een gezin met vier kinderen, 
gemiddeld twee de ziekte zullen hebben. Eén kan ook. 

Drie is net zo goed mogelijk. Geen van de vier kan ook. Of 
alle vier. De onzekerheid is tergend. Krijg ik zelf de ziekte? 
Zullen mijn kinderen hem krijgen? 


SOMMIGE ZIEKTES ZIJN ERFELIJK 

De ziekte van Huntington is dus erfelijk. Maar niet ieder¬ 
een in de familie krijgt hem. Hoe zit dat? 


Ons lichaam bestaat uit cellen die allemaal kleine zelf¬ 
standige fabriekjes zijn. Een cel is voortdurend bezig eiwit¬ 
ten te maken. Daartoe krijgt hij opdracht vanuit het binnen¬ 
ste van de cel, van de celkern, of preciezer, van iets dat 
binnen in de kern zit. Een cel van bijvoorbeeld de lever van 
de ene mens lijkt oppervlakkig gezien veel op een cel van de 
lever van een ander mens. De twee cellen hebben dezelfde 
functie en ze gedragen zich ook hetzelfde. Toch zijn ze niet 
helemaal gelijk. Als je de kernen van de twee cellen open¬ 
maakt, vind je in beide cellen 46 chromosomen, die twee 
aan twee als set bij elkaar horen, leder chromosoom bestaat 
uit eiwitten en uit een stof die DNA heet. En om dat DNA 
gaat het. Daarin zit hem namelijk het verschil tussen men¬ 
sen. En dat verschil bepaalt wie van de Vermeulens de ziek¬ 
te zal krijgen. 

Een DNA-molekuul in een chromosoom is een heel lang 
ding en het heeft een vreemde vorm. Het DNA ligt opgerold 
als een kluwen in het chromosoom. Als je het zou uitrollen 
zou het zo'n anderhalve meter lang zijn. Om het je beter te 
kunnen voorstellen, kunnen we het ook zo zeggen: stel dat 


Chromosomen 

In menselijke celkernen bevinden 
zich 46 chromosomen die twee 
aan twee als set bij elkaar horen. 
De ene set is van de vader, de 
andere van de moeder afkomstig, 
leder chromosoom bestaat uit 
DNA en een aantal eiwitten. 
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chromosoom 


jjm 


In de celkern vind je 46 chromo¬ 
somen, steeds per set van twee bij 
elkaar. Wanneer je één chromo¬ 
soom steeds verder uitvergroot, zie 
je dat hij bestaat uit een enorm 
lange en in elkaar gedraaide slinger 
van DNA, dat weer bestaat uit vier 
basen, te weten C,G, A en T. De 
volgorde van deze basen bepaalt 
voor ieder mens zijn genetische 
code. 


DNA 


DNA 


4 



de celkern zo groot zou zijn als een tennisbal, en je zou al 
het DNA dat in de chromosomen ligt aan elkaar knopen, dan 
zou het DNA als ongeveer vijftien kilometer vliegertouw in 
die tennisbal zitten! 

DNA zelf lijkt nog het meest op een spoorlijn die aan 
beide uiteinden is vastgepakt en een paar keèr flink is rond¬ 
gedraaid. De rails van de spoorbaan bestaan uit afwisselend 
suikermoleculen en fosfaatmoleculen en de dwarsbalkjes, 
de bielsen zou je kunnen zeggen, bestaan telkens uit twee 
basen: adenine (A) en thymine (T), of cytosine (C) en guani- 
ne (G). Adenine ligt altijd naast thymine en guanine ligt 
altijd naast cytosine. 

DNA IS UNIEK 

Het DNA van ieder mens is uniek. Dat wil zeggen: ook al 
komen veel eigenschappen van personen overeen, toch 
heeft iedereen weer andere eigenaardigheden op zijn DNA 
vastliggen. Maar al is het zo dat iedereen verschillend DNA 
heeft, het DNA is wel in alle cellen van één mens gelijk. 

Of we nu een levercel, een spiercel of een zenuwcel van één 
persoon bekijken, ze bevatten altijd dezelfde 46 chromoso¬ 
men, met hetzelfde DNA daarin. Toch voert een levercel 
andere taken uit dan een spiercel of een bloedcel. Dat komt 
doordat de cellen zich al in een vroeg stadium hebben 
gespecialiseerd. Anders gezegd: stukjes DNA kunnen aan- 
of uitgeschakeld zijn. In een levercel zullen andere stukjes 
'aanstaan', actief zijn, dan in een spiercel. 

DE FUNCTIE VAN DNA 

Het DNA bevat de informatie om een cel te vertellen 
welke eiwitten hij moet maken. Eiwitten zijn erg belangrijk 
voor ons. Ze regelen alle processen in ons lichaam. Dus bij¬ 
voorbeeld of de lever tijdelijk langzaam of vlug moet gaan 
werken. Eiwitten zijn weer opgebouwd uit kleinere eenhe¬ 
den, de aminozuren, die in de cel aanwezig zijn. 

Om eiwitten te kunnen maken, wordt eerst van een klein 
gedeelte van het DNA een afdruk gemaakt. Die afdruk heet 
boodschapper-RNA en verlaat de celkern om in dat gedeelte 
van de cel terecht te komen, waar de eiwitten worden aan¬ 
gemaakt. Boodschapper-RNA bestaat, net als het DNA, uit 
een rij basen. De volgorde ervan is dezelfde als die in het 
stukje DNA waar het boodschapper-RNA vandaan komt. 

Aan de hand van de volgorde in het boodschapper-RNA 
worden de aminozuren achter elkaar gekoppeld. Iedere set 
van drie basen hoort namelijk bij één bepaald aminozuur. 

De cel leest dus als het ware het boodschapper-RNA en rijgt 
de bijbehorende aminozuren aan elkaar, net zolang tot het 
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eiwit 


De functie van DNA 

1 DNA maakt afdruk van zichzelf -» 

2 afdruk verlaat de celkern —> 

3 afdruk zorgt ervoor dat amino¬ 
zuren aan elkaar geregen 
worden —> 

4 aminozuren vormen eiwit —> 

5 eiwitten regelen functies in het 
lichaam. 



Gen 

Een gen is een stukje DNA dat 
verantwoordelijk is voor het 
maken van één eiwit. Voor ieder 
eiwit dat gemaakt moet worden, 
heb je twee genen ter 
beschikking: één die we van onze 
vader hebben geërfd en één die 
we van onze moeder hebben 
geërfd. 


door het DNA bestelde eiwit gevormd is. Dat eiwit zal ver¬ 
volgens zijn taak kunnen gaan uitvoeren (bijvoorbeeld: zor¬ 
gen dat er tijdelijk meer koolhydraten worden afgebroken 
als je een flink stuk hardloopt). 

Het stuk DNA waarvan een afdruk wordt gestuurd voor 
het maken van één eiwit vormt een gen. We kunnen ook 
zeggen: een eigenschap. De genen regelen bijvoorbeeld 
wie een snel werkende en wie een trage lever heeft, maar ze 
bepalen ook wiens vingers kort en stomp zijn en wiens vin¬ 
gers lang en slank, wiens haar krult en wiens haar stijl naar 
beneden hangt en nog veel meer. 


EICELLEN EN ZAADCELLEN 

Iedere menselijke cel bevat dus in zijn kern 46 chromoso¬ 
men (die twee aan twee bij elkaar horen, maar die niet iden¬ 
tiek zijn). Dat wil zeggen: iedere cel, behalve de eicellen van 
vrouwen en de zaadcellen van mannen. Die bevatten name¬ 
lijk maar 23 chromosomen. Van ieder chromosomenpaar zit 
er in de kern van een geslachtscel maar één. Als een eicel 
samensmelt met een zaadcel, ontstaat er een volkomen 
nieuwe cel met een nieuwe kern, en die kern bevat weer 
keurig 46 chromosomen. Deze volkomen nieuwe cel 
kopieert zichzelf, zodat er twee cellen ontstaan, die cellen 
kopiëren zichzelf weer en dat gaat zo verder. Sommige van 
de nieuwe cellen specialiseren zich tot spiercellen, andere 
tot zenuwcellen, etc. En zo ontstaat een nieuw mens. 
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KANSSPEL 

Hoe groot is nu de kans dat een kind een bepaalde eigen¬ 
schap van zijn vader of zijn moeder erft? We nemen als 
voorbeeld de kleur van het haar. Op de plaats op het DNA 
die de haarkleur bepaalt, heeft het chromosoom dat van de 
vader afkomstig is misschien het gen voor bruin haar en het 
chromosoom dat van de moeder afkomstig is het gen voor 
blond haar. Nu zijn genen voor bruin haar dominant. 

Dat betekent dat het 'bruine' gen het 'blonde' gen van het 
andere chromosoom overheerst. Het kind krijgt dus bruin 
haar, net als zijn vader. 

We zouden haast vergeten dat hij in zijn DNA ook het gen 
voor blond haar heeft geërfd. Dat speelt dan ook pas weer 
een rol als het kind zelf een kind krijgt. Zijn zaadcellen, (of 
eicellen, als het om een meisje gaat) met immers maar 23 



Dominant en recessief 

Iedere eigenschap wordt bepaald 
door een stukje DNA (een gen) 
dat we van moeder hebben geërfd 
en een stukje DNA (een gen) dat 
we van vader hebben geërfd. Een 
dominant gen 'overheerst' een 
recessief gen. Dat wil zeggen dat 
de eigenschap die door het domi¬ 
nante gen wordt voorgeschreven, 
ook werkelijk tot uiting zal komen 
en die van een recessief gen niet. 


Steef heeft van zijn vader het gen 
voor bruin haar geërfd, van zijn 
moeder dat voor blond haar. 

Hij heeft dus bruin haar, want het 
gen voor bruin haar is dominant. 
Wanneer hij nu kinderen krijgt met 
een vrouw die eveneens een gen 
voor bruin en één voor blond haar 
heeft, dan is de kans op een kind 
met blond haar 25%. 
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chromosomen, zullen öf het gen voor bruin haar, öf het gen 
voor blond haar bevatten. Stel nu dat het een jongen was 
en dat hij een vrouw trouwt die ook bruin haar heeft, en die 
ook zowel een gen voor bruin als een gen voor blond haar 
in haar cellen draagt. Wat voor kleur haar zal hun kind dan 
hebben? 

Als hij is ontstaan uit een zaadcel van zijn vader met het 
gen voor bruin haar en een eicel van zijn moeder met het 
gen voor bruin haar, zal hij bruin haar hebben. Ook als hij is 
ontstaan uit een zaadcel met het gen voor bruin en een eicel 
met het gen voor blond haar zal zijn haar bruin zijn. Bruin is 
immers dominant. Datzelfde geldt natuurlijk als hij het 
blond van vader en het bruin van moeder erft: ook dan zal 
zijn haar bruin zijn. Alleen wanneer hij is ontstaan uit een 
zaadcel en een eicel die allebei het gen voor blond haar 
bevatten, zal zijn haar blond zijn. De kans hierop is dus 25%. 
Gemiddeld één op de vier kinderen van dit echtpaar zal 
blond haar hebben. 

BIJ EEN KANSSPEL KUN JE OOK VERLIEZEN 

Het bovenstaande over de kans die een kind heeft om 
een eigenschap te erven, is erg belangrijk. Niet als het gaat 
om blond of bruin haar. Maar wel als het gaat om een ziekte 
zoals de ziekte van Huntington. Victor Vermeulen overweegt 
om kinderen te krijgen. De vader en grootvader van Victor 
hebben allebei de ziekte gehad. Victor weet van zichzelf niet 
of hij de ziekte zal krijgen. Hoe groot is nu de kans dat dat 
zal gebeuren? 

Hij heeft een goed gen van zijn moeder geërfd, want in 
haar familie komt de ziekte niet voor en van zijn vader mis¬ 
schien het gen dat de ziekte oplevert, maar misschien ook 
niet. Als hij het goede gen heeft geërfd, is er niets aan de 
hand. Maar als hij het gen voor de ziekte heeft geërfd, zal 
hij de ziekte zeker krijgen. Dat gen is namelijk dominant. 

De kans dat hijzelf de ziekte krijgt is dus 50%. Een kans van 
één op twee. 

En het kind van Victor? Wanneer Victor zelf het gen voor 
de ziekte heeft geërfd, zal zijn kind ook weer 50% kans op de 
ziekte hebben. Dat is een heel grote kans! Dat is zelfs zo'n 
enorm grote kans, dat Victor er misschien wel van af ziet 
om kinderen te krijgen. Misschien wil hij daarom vóór hij 
aan kinderen begint, graag weten of hij drager is van het 
gen voor de ziekte. 

GENETISCHE VERGISSINGEN 

We kunnen dus een fout in ons DNA van één van onze 
ouders erven. Maar hoe komen die er dan aan? Ook weer 
van hun ouders? Dat kan, maar hoeft niet. Een fout kan ook 
spontaan ontstaan. Wanneer een cel zich deelt en het DNA 
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zichzelf kopieert, gaat er namelijk af en toe iets mis. 

In plaats van de base cytosine komt er de base guanine, een 
stukje DNA verdwijnt, of er komt juist een stukje bij, de 
volgorde van een stukje DNA wordt omgekeerd, etc. Bij de 
vorming van gewone cellen ergens in het lichaam, is zo'n 
fout meestal niet zo ernstig. Het gaat immers maar om één 
fout celletje. Maar als er fouten ontstaan bij de vorming van 
een eicel of een zaadcel, kan dat wel heel ernstige gevolgen 
hebben. Immers, zo'n ei- of zaadcel vormt de basis voor een 
heel nieuw mens en eventuele fouten in het DNA zullen in 
iedere cel van die nieuwe mens terecht komen. Fouten in 
het DNA zijn beslist niet zeldzaam. Gemiddeld draagt ieder 
van ons wel ongeveer tien belangrijke fouten met zich mee. 
Fouten dus, die ervoor zorgen dat een bepaald gen niet 
meer goed werkt. Voor recessieve genen is dat niet zo'n 
probleem. We hebben gelukkig van alle genen twee exem¬ 
plaren (één van vaders kant en één van moeders kant), en 
de kans dat twee dezelfde genen allebei niet in orde zijn is 
betrekkelijk klein, behalve als de vader en de moeder bloed¬ 
verwanten van elkaar zijn. Maar als het probleem-gen 
dominant is, kan dat natuurlijk wel tot gevaarlijke gevolgen 
leiden. 

Overigens hebben sommige van die 'fouten' juist heel 
plezierige gevolgen. Zo kan in een onmuzikale familie door 
een DNA-'foutje' een heel muzikaal kind geboren worden, of 
er ontstaat een atletisch kind uit twee onsportieve ouders. 



VROUWEN ZIJN DRAGERS , MANNEN WORDEN ZIEK 

Een speciaal geval is het zogenaamde Y-chromosoom. 
Iedere vrouw heeft twee X-chromosomen in iedere kern van 
iedere cel. Maar een man heeft maar één X-chromosoom en 
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Ziektes die bepaald worden door 
het X-chromosoom 

Voor ziektes, waarvan het gen op 
het X-chromosoom ligt, geldt dat 
de vrouwen in een familie de 
ziekte overbrengen en de mannen 
de ziekte krijgen. (In principe 
künnen vrouwen de ziekte ook 
krijgen, maar die kans is erg 
klein. Dan moet namelijk in beide 
X-chromosomen van de vrouw 
een 'ziek' gen zitten.) 


leder mens heeft 23 chromosomen¬ 
paren. Bij één van die paren is er 
verschil tussen man en vrouw: 
de man heeft een XY paar, waar de 
vrouw een XX paar heeft. 


1 2 3 



ti si iê 



vrouw 


één klein Y-chromosoompje in al zijn celkernen. Een man 
erft zijn X-chromosoom altijd van zijn moeder. Dat moet 
wel, van zijn vader erft hij immers het Y-chromosoom, 
anders was hij geen man maar een vrouw geweest. Op het 
kleine Y-chromosoompje liggen maar enkele genen. Als er 
nu een fout op het X-chromosoom van een man ligt, heeft 
hij daar geen vervanging voor. Hij heeft van de genen op 
dat X-chromosoom geen reserve-exemplaren. Vandaar dat 
er nogal wat erfelijke ziektes of afwijkingen zijn die voorna¬ 
melijk bij mannen voorkomen. Bijvoorbeeld kleurenblind¬ 
heid, spierdystrofie van het type Duchenne, en voor bepaal¬ 
de vormen van bloederziekte. De genen hiervoor liggen dus 
op het X-chromosoom. 

Maar ook meisjes kunnen kleurenblind zijn. De kans daar¬ 
op is echter veel kleiner. Meisjes hebben immers twee 
X-chromosomen en als één daarvan de fout bevat, kan het 
andere chromosoom het probleem opvangen omdat het 
kleurenblindheid-gen niet dominant is. Alleen als een meis¬ 
je op allebei haar X-chromosomen dezelfde fout heeft, 
wordt ze kleurenblind. Zo komt het dat 1 op de 25 jongens 
kleurenblind is, maar slechts 1 op de 600 meisjes. 

Eén op de honderd kinderen heeft bij de geboorte dusda¬ 
nige fouten in zijn genen dat die al in de kinderjaren leiden 
tot ernstige afwijkingen. In Nederland zijn dat ongeveer 
1800 kinderen per jaar. Van ongeveer tweehonderd afwijkin¬ 
gen is het inmiddels mogelijk om door middel van tests vast 
te stellen of iemand er drager van is. Voor het merendeel 
betreft dat ziektes die veroorzaakt worden door afwijkingen 
in één enkel gen. Ziektes die te maken hebben met fouten in 
meerdere genen zijn nog veel ingewikkelder om op te 
sporen. 
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DNA-DIAGNOSTIEK 

Nu begeven we ons op het vlak van de DNA-diagnostiek. 
DNA-diagnostiek is aan de hand van iemands DNA bestude¬ 
ren of hij een bepaalde aanleg al dan niet heeft. DNA-dia¬ 
gnostiek is een nieuwe tak van wetenschap. En de techniek 
is inmiddels in toenemende mate en op heel verschillende 
manieren mogelijk. 

HOE GAAT DNA-DIAGNOSTIEK IN ZIJN WERK? 

Er bestaan geen microscopen die sterk genoeg zijn om 
de basen op het DNA te zien zitten. Je kunt dus ook niet de 
genen zien die een kind van zijn ouders heeft geërfd. 
Gelukkig werd in 1970 een belangrijke ontdekking gedaan. 

Er zijn nogal wat bacteriën die stoffen maken die maar één 
ding kunnen: DNA in stukjes knippen. Maar het is nog veel 
mooier: zo'n stof (een enzym) knipt het DNA alleen op 
bepaalde plaatsen door, namelijk steeds in een bepaalde 
basenvolgorde. Het is niet voor niets dat bacteriën zulke 
enzymen maken: op deze manier kunnen zij zich tegen vijan¬ 
dige virussen beschermen. Een virus is namelijk een heel 
klein stukje DNA dat in het DNA van de bacterie probeert 
binnen te dringen. 

Deze ontdekking is voor erfelijkheidsonderzoekers een 
belangrijk hulpmiddel geweest om de volgorde van de 
basen in de chromosomen te ontdekken. Ze gebruiken 
daarvoor dus stoffen (enzymen) die door levend materiaal 
(bacteriën) zijn gemaakt. We spreken daarom van biotech¬ 
nologie. 

Biotechnologie is de technologie waarbij je voor het 
maken van produkten gebruik maakt van levende organis¬ 
men of delen van organismen. 



Bacteriën maken stoffen die in staat 
zijn om het DNA door te knippen op 
heel specifieke plaatsen. Deze stof¬ 
fen, enzymen genaamd, knippen elk 
in een voor ieder enzym specifieke 
basevolgorde het DNA door. 

De ontdekking van deze enzymen is 
van groot belang geweest bij de 
bepaling van de basevolgorde van 
het DNA. 


In speciale erfelijkheidsinstituten kan men tegenwoordig 
met behulp van biotechnologie DNA van een ouderpaar 
onderzoeken en aan de hand daarvan een kansberekening 
geven voor het vóórkomen van een bepaalde ziekte bij een 
eventueel kind van deze ouders. Dit is dus onderzoek dat 
gedaan kan worden vóórdat bevruchting plaats vindt. Ook is 
onderzoek mogelijk als de bevruchting al heeft plaatsgevon¬ 
den. Het DNA van een ongeboren kind kan worden onder¬ 
zocht, en aan de hand van de uitslag van zo'n onderzoek 
kan worden geconstateerd of het ongeboren kind het gen 
voor de ziekte heeft geërfd. 

DNA-SONDES 

Een snelle manier om er achter te komen wat de basen¬ 
volgorde van ons DNA is, is de truc met een sonde. Zoals 
gezegd bestaat de DNA-spoorlijn uit twee lange stukken 
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DNA-sonde 


Een DNA-sonde is een bekend 
stukje DNA waarmee kan worden 
vastgesteld of iemand een 
bepaald gen al dan niet heeft. 


Fluoriscerende moleculen van de 
DNA-sondes lichten op. 


rails met bielsen die elk uit twee basen bestaan: als de lin¬ 
kerkant van de biels een A (van adenine) is, is de rechter¬ 
kant een T (van thymine) en andersom. Als de linkerkant 
een G (van guanine) is, is de rechterkant een C (van cytosi- 
ne) en andersom. Het is mogelijk de twee ketens DNA die 
samen één geheel vormen, van elkaar los te maken, bijvoor¬ 
beeld door verhitting of een behandeling met bepaalde che¬ 
micaliën. Als je er dan een heleboel stukjes DNA bij brengt 
die allemaal de code A-T-G-G-C hebben, dan zullen deze 
zich hechten aan alle stukjes T-A-C-C-G en niet meer losla¬ 
ten. Zo'n stukje DNA dat er bij is gebracht noemen we een 
DNA-sonde. Je kunt aan een sonde een fluorescerend mole¬ 
cuul koppelen. Dat geeft licht, en zo kun je later precies 
zien, waar de sonde is gaan zitten. Als je dan ergens tegen 
het DNA een sonde ziet zitten, weet je van dat stukje DNA 
dus de basenvolgorde. DNA-sondes worden onder andere 
gebruikt om in het begin van een zwangerschap te kijken of 
het kind een bepaalde erfelijke ziekte van één van de ouders 
heeft geërfd. Dat kan natuurlijk alleen als bekend is welke 
volgorde van basen de ziekte bepaalt. 



GENETISCHE VINGERAFDRUKKEN 

Er is een vrouw verkracht en er zijn twee serieuze ver¬ 
dachten. Door het DNA van het sperma dat in de vrouw is 
gevonden te vergelijken met het DNA van een beetje bloed 
van beide verdachten, kan onomstotelijk vast komen te 
staan van wie van beide het sperma was. En dus wie de 
dader was. We spreken in zo'n geval van een genetische 
vingerafdruk. Hoe wordt die gemaakt: 

Met behulp van enzymen wordt het DNA van het gevon¬ 
den sperma in stukken geknipt. Die stukken verschillen van 
grootte. Nu gaat men de stukken rangschikken naar grootte: 
de stukken worden op een bedje met stroperige vloeistof 
gebracht. Ook een beetje DNA uit het bloed van de verdach¬ 
ten wordt met dezelfde enzymen in stukken geknipt en in 
dezelfde vloeistof gebracht. Door een electrische spanning 
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op de vloeistof, gaan de stukjes DNA bewegen in de richting 
van de positieve pool. De kortste stukjes gaan het hardst, de 
langere blijven achter. Na een paar uur zijn de stukjes DNA 
een aardig eindje op weg. Dan wordt er een foto gemaakt. 

De stukjes DNA (de zwarte streepjes) zijn bezig van boven 
naar beneden te lopen. De onderste stukjes zijn dus de kort¬ 
ste stukjes, want die lopen het hardst. Omdat ieders DNA 
uniek is, zal voor iedereen ook het patroon van de stukjes 
uniek zijn. Vandaar de term genetische vingerafdruk. Zoals 
we zien, vertoont het in stukken geknipte DNA van het sper¬ 
ma een patroon, dat overeenkomt met dat van het DNA van 
de tweede verdachte. De enzymen hebben het DNA van het 
sperma en van de tweede verdachte dus op dezelfde plaats 
doorgeknipt. Dat bewijst dat het DNA aan elkaar gelijk is. 

En dat bewijst weer dat de tweede verdachte de dader was. 


Uiterst links de genetische vinger¬ 
afdruk uit het bloed van de ver¬ 
krachte vrouw. Daarnaast de afdruk 
van het sperma dat in haar vagina 
is gevonden. In het midden de 
afdruk uit het bloed van verdachte 
7 en rechts dat van verdachte 2. 

Met dit bewijs is duidelijk dat ver¬ 
dachte 7 de dader is. 


EEN LANGDRADIGE PUZZEL 

Het oplossen van de basenpuzzel lijkt misschien eenvou¬ 
dig. Maar ons DNA bestaat in totaal uit zo'n 3.000.000.000 
basen! Alleen al als we die basen achter elkaar zouden 
opschrijven, zouden we een bibliotheek vol papier nodig 
hebben. Het verwerken van zo'n berg aan informatie is 
verre van eenvoudig. Overigens vormen van de drie miljard 
basen van ons DNA hoogstwaarschijnlijk maar een paar 
procent de genen. Een gen is opgebouwd uit ongeveer dui¬ 
zend baseparen. Stel dat we de volgorde van alle basen van 
het DNA van iemand kennen, dan zitten we nog met de 
vraag hoe we de 50.000 tot 100.000 stukjes moet vinden die 
de genen vormen. 


HUGO 

Toen het ontrafelen van de basenvolgorde van het men¬ 
selijk DNA echt mogelijk bleek te zijn, begonnen weten¬ 
schappers over de hele wereld fanatiek met het zoeken naar 
een antwoord op deze vraag. Iedereen wilde als eerste het 
menselijk 'genoom' in kaart hebben gebracht. Het genoom 
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is het geheel aan basen waaruit ons DNA bestaat. De kans 
dat er veel dubbel werk gedaan werd, was groot. Zonde van 
alle tijd en geld. In 1988 heeft men de koppen bij elkaar 
gestoken en werd de Human Genome Organisation (HUGO) 
opgericht met als doel het menselijk genoom te beschrijven 
en ervoor te zorgen dat de resultaten onbeperkt toegankelijk 
zouden zijn voor de hele mensheid. Het werken voor HUGO 
wordt enorm vergemakkelijkt door de computer. Het streven 
is om in het jaar 2005 klaar te zijn. 

Niet iedereen is enthousiast over HUGO. Want, vergeet 
niet, als we de hele volgorde van basen kennen, weten we 
nog niet altijd welke van deze basen de genen vormen. 

En welke genen eigenlijk? HUGO is een bijzonder duur pro¬ 
ject, dat bovendien erg veel tijd van erg veel wetenschap¬ 
pers opslokt. In Nederland is daarom besloten dat het beter 
is te proberen naar specifieke genen te zoeken, genen dus, 
die bij specifieke ziektes horen. 

ETHISCHE VRAGEN BIJ DNA-DIAGNOSTIEK 

Iedere week komt de wetenschap dichter bij de oplossing 
van de 'langdradige' puzzel die DNA is. Ook het aantal erfe¬ 
lijke aandoeningen dat al in een vroeg stadium opgespoord 
kan worden, neemt zeer snel toe. Het is belangrijk af en toe 
stil te staan bij deze ontwikkelingen. Als we dat niet doen, 
staan we straks voor heel nieuwe problemen waarvoor we 
nog geen oplossing hebben. Die problemen hebben er mee 
te maken hoe de wetenschappelijke resultaten gebruikt of 
misschien wel misbruikt worden. Hieronder volgen een paar 
voorbeelden om over na te denken. 


DE ANGST VOOR AFWIJKINGEN 

DNA-diagnostiek maakt het in principe mogelijk om al in 
het begin van een zwangerschap te bepalen of de vrucht al 
dan niet een erfelijke ziekte heeft. Wat kunnen we doen met 
die kennis en wat voor gevaren kleven daar aan? 

Als DNA-diagnostiek wordt toegepast op een ongebore¬ 
ne, en er wordt een ziekte ontdekt, dan doet zich vervolgens 
de vraag voor of de ouders wel of niet de vrucht willen 
laten aborteren en of dat wel of niet is toegestaan. Hoe we 
daar als samenleving tegenoverstaan, hangt nauw samen 
met de vraag hoe we staan tegenover abortus in het alge¬ 
meen. (In Nederland is abortus in abortusklinieken tot 13 
weken mogelijk, zonder dat de vrouw die de abortus wil 
daarvoor een reden hoeft op te geven. Bij bepaalde medi¬ 
sche problemen is abortus zelfs tot 24 weken toegestaan. 
Daarvoor moet de vrouw dan wel naar een ziekenhuis.) 

Maar nu komt er een nieuwe vraag bij: wie komt er in 
aanmerking voor prenatale diagnostiek? Iedereen? Of moet 
er een lijst opgesteld worden waarop staat wat wel of niet 
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ernstig genoeg is om te laten onderzoeken? Waar ligt de 
grens van onze kennistoepassing? Straks zullen we niet 
alleen kunnen bepalen of ons nog ongeboren kind een 
gevaarlijke ziekte heeft geërfd, maar ook of het kleurenblind 
zal zijn. Is het redelijk dat mensen vanwege de angst dat 
hun kind kleurenblind zal zijn een (duur) prenataal onder¬ 
zoek laten uitvoeren? 

SAMENLEVING EN VERZEKERINGSMAATSCHAPPIJEN 

In een andere situatie is het denkbaar dat mensen onder 
druk worden gezet om gebruik te maken van prenatale dia¬ 
gnostiek. En als de resultaten dan tegenvallen, kiezen ze 
wellicht voor abortus terwijl dat dan eigenlijk niet uit vrije 
wil gebeurt. Voor de samenleving is dat natuurlijk een 
goedkope oplossing, omdat er dan geen gehandicapt kind 
verzorgd hoeft te worden, maar willen we zulke situaties? 

Een soortgelijk probleem, maar dan omgekeerd is het 
volgende: als een ouderpaar weet dat het een kind met een 
afwijking op de wereld kan zetten, maar geen onderzoek 
laat doen tijdens de zwangerschap, hoe staan hun omge¬ 
ving en de samenleving daar dan tegenover? Wordt zo'n 
keuze gerespecteerd? Zal er nog geld worden gestopt in 
voorzieningen voor zo'n kind? Of worden zulke ouders door 
de overheid en de buren met de nek aangekeken? Krijgen ze 
te horen dat het hun eigen keus is geweest, dus dat ze niet 
moeten zeuren? Ook het gehandicapte kind kan het gevoel 
opgedrongen krijgen dat hij een ongelukje is en er eigenlijk 
niet had moeten zijn. 

BORSTKANKER 

Een bepaalde vorm van borstkanker is erfelijk. Als een 
vrouw het borstkankergen draagt heeft zij zo'n 80% kans om 
de ziekte te krijgen. Borstkanker is een ernstige ziekte, waar¬ 
aan veel vrouwen overlijden. Als de vrouw in kwestie haar 
borsten laat amputeren vóórdat zij de ziekte heeft, kan zij de 
ziekte niet krijgen. Nogal wat vrouwen bij wie het gen ont¬ 
dekt is, besluiten daarom dit te laten doen. 

Stel nu dat een vrouw ontdekt dat zij het gen voor borst¬ 
kanker bij zich draagt, zal een verzekeringsmaatschappij 
voor haar dan nog een levensverzekering willen afsluiten? 

Of zal de verzekeringsmaatschappij eisen dat zij eerst haar 
borsten laat amputeren? In hoeverre mag de samenleving 
zich bemoeien met de keuzes van individuen? 

WERKGEVERS 

Een probleem dat hierop lijkt, is het volgende. Erfelijk- 
heidsonderzoek stelt mensen in staat om er achter te komen 
of er erfelijke ziektes in hun familie voorkomen en of zijzelf 
en hun nakomelingen een verhoogde kans op zo'n ziekte 
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hebben. Die mogelijkheid maakt het voor werkgevers wel 
heel verleidelijk om te informeren naar erfelijke gegevens 
van iemand die naar een baan komt solliciteren. 

Als iemand toevallig weet dat hij aanleg heeft voor een 
bepaalde erfelijke ziekte, zal zo'n werkgever misschien lie¬ 
ver iemand anders in dienst nemen. Als dergelijke vragen 
wettelijk worden toegestaan, zullen waarschijnlijk veel min¬ 
der mensen zich aan een erfelijkheidsonderzoek willen 
onderwerpen. Als ze niet weten wat ze bij zich dragen, kun¬ 
nen ze er ook niets over vertellen. Maar bij veel erfelijke 
ziektes is het voor de betrokkenen juist heel belangrijk dat 
zij en hun familieleden zich wèl laten onderzoeken. 


RECHT OP PRIVACY EN OP HET NIET WETEN 

Marlies Zwaardemaker, een vrouw van 28, heeft een aan¬ 
tal miskramen gehad. Zij en haar man laten een chromo- 
soomonderzoek doen waaruit blijkt dat Marlies een chromo- 
soomafwijking heeft die de miskramen veroorzaakt. Die kan 
ook tot gevolg hebben dat ze een levend kind met ernstige 
afwijkingen ter wereld zal brengen. De onderzoekers stellen 
voor de ouders van Marlies te onderzoeken om te kijken of 
de afwijking bij hen ook voorkomt. Als dat het geval is, kun¬ 
nen immers ook eventuele zusters en broers van Marlies de 
afwijking hebben en doorgeven aan hun kinderen. Dat bete¬ 
kent dus dat de kans bestaat dat zusters en broers van 
Marlies zwaar gehandicapte kinderen ter wereld zullen bren- 
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gen. Met behulp van prenataal onderzoek kan bijtijds ont¬ 
dekt worden of een ongeboren kind inderdaad lichamelijke 
afwijkingen heeft. 

Marlies heeft een zusje Carla van 32, die al twee kinde¬ 
ren heeft, en een zusje Tanja van 24, zonder kinderen. Noch 
Carla noch Tanja heeft ooit een miskraam gehad. De ouders 
van Marlies willen daarom niet meewerken aan een onder¬ 
zoek. Omdat er verder geen miskramen in de familie zijn 
voorgekomen, hebben ze geen zin Carla en Tanja op te 
zadelen met onnodige zorgen. Marlies en haar man beslui¬ 
ten na het onderzoek geen kinderen te krijgen en omdat ze 
zich zeer verlegen voelen met hun beslissing, vertellen ze 
niemand over hun argumenten. 

Maar is Marlies nu niet verplicht om Carla en Tanja te 
vertellen dat zij mogelijk toch draagster zijn van de ziekte 
en dat zij zich beter kunnen laten onderzoeken? 

Het antwoord op deze vraag is niet zo simpel. Want wie zegt 
dat Carla en Tanja willen wéten welk risico zij en hun (even¬ 
tuele) kinderen lopen? Er zijn mensen genoeg die liever niet 
willen weten dat ze drager van een ziekte zijn. 

En wie verplicht Marlies ertoe om het te vertellen? De wet? 
Welke wet dan? 



De familie Zwaardemaker. 


Moet dan misschien de arts die het onderzoek verricht 
heeft, Carla en Tanja inlichten? Een arts heeft volgens de 
wet zwijgplicht en mag geen gegevens van zijn patiënten 
aan anderen doorvertellen. Maar gaat in dit geval de ernst 
van het risico niet boven privacybescherming? Waar ligt de 
grens? Het is vreselijk moeilijk regels op te stellen voor 
dergelijke problemen. 


DNA IN RECHTSZAKEN 

Eerder in dit boekje ging het over genetische vingeraf¬ 
drukken. Sommigen vinden het ontoelaatbaar om iemands 
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genetische vingerafdruk te nemen. De inbreuk op de licha¬ 
melijke integriteit van de personen in kwestie is te groot. 
Wie garandeert dat, bijvoorbeeld in het geval van een mis¬ 
drijf, het erfelijk materiaal van de verdachte niet ook zal 
worden gebruikt om te kijken naar allerlei eigenschappen 
van de verdachte? Anderen vinden dat in het geval van zo'n 
ernstig misdrijf als verkrachting het recht van het slacht¬ 
offer voorgaat. 

Maar stel nu dat het niet gaat om een misdrijf als moord 
of verkrachting, maar om een ander type zaak. Een zaak 
waar bijvoorbeeld veel geld mee gemoeid is. Een meisje 
beweert zwanger te zijn van een bekende quizmaster. 

De quizmaster ontkent. Door het DNA van het kind te verge¬ 
lijken met dat van de quizmaster kan bewezen worden wie 
gelijk had. Wiens recht moet in zo'n geval voorrang krijgen? 

Inmiddels is bewijs aan de hand van DNA-onderzoek ove¬ 
rigens al in verschillende rechtszaken gebruikt. Er ligt een 
wetsvoorstel om het gebruik van een genetische vingeraf¬ 
druk aan banden te leggen. In dat wetsvoorstel staat dat 
zo'n genetische vingerafdruk alleen mag worden afgenomen 
als het om zaken gaat waar minstens acht jaar gevangenis¬ 
straf op staat, dat het onderzoek alleen mag worden uitge¬ 
voerd als een rechter-commissaris daartoe beveelt en als er 
geen ander bewijs voorhanden is. Er mag bovendien geen 
ander onderzoek op het genetisch materiaal worden losge¬ 
laten en het mag niet worden bewaard. 
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TOT SLOT 

Erfelijkheidsonderzoek is dus niet iets dat losstaat van 
onze normen en waarden. Wat in eerste instantie een 
geweldige sprong voorwaarts lijkt, kan ook mensen diep 
ongelukkig maken. Iemand die een kans van één op vier 
heeft op een kind met een bepaalde erfelijke ziekte, besluit 
misschien tot haar grote verdriet geen kinderen te krijgen. 
Als zij niet had geweten hoe haar kansen lagen, had zij mis¬ 
schien drie prachtige gezonde kinderen gebaard en zich 
nooit afgevraagd wat haar boven het hoofd hing. En Victor 
Vermeulen, die misschien op zijn vijfentwintigste te horen 
krijgt dat hij de ziekte van Huntington bij zich draagt, wat 
voor leven heeft die? Misschien zal zijn hele leven in het 
teken staan van de angst voor de ziekte, terwijl die zich mis¬ 
schien pas zal openbaren als hij zestig wordt. Sterker, mis¬ 
schien overlijdt Victor op zijn 59ste aan een hartinfarct en 
krijgt hij de ziekte dus helemaal niet! Al die angst voor 
niets. We zullen er met zijn allen goed over moeten naden¬ 
ken hoe we de vruchten kunnen plukken van onze weten¬ 
schappelijke kennis en de nare bijverschijnselen aan banden 
kunnen leggen. Hopelijk is dit boekje een aanzet om hier 
verder over na te denken. 
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